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Ⅰ．はじめに
　医療の進歩や社会状況の変化に伴い，医療的ケアを必
要とする在宅で生活する重症心身障害児（以下重症児と
する）は増加傾向にある。現在，全国に重症児（者）は
約36,650人いると推定され，その約７割の約25,200人が
在宅で生活している１）。
　重症児は重度の知的障害及び重度の肢体不自由が重複
している児童であり，発達に対する見通しをもちにくい
特徴がある。幼児期の子どもをもつ家族は，養育期に
ある若い家族であり，育児や家事の負担が増大する中
で，夫婦間での役割分担を行いながら子どもの健全な保
育や教育方針の調整，家族全体の日常生活行動を社会と
の関係の中で拡大していくという発達課題がある２）。一
方で，家族発達の初期段階にあり，家族としての結びつ
きが未成熟であることから，育児や療養行動からの負担
が，家族発達上の課題に影響しやすく家族が脆弱になり
やすい状況にあるといえる３）。家族の中で，重症児の日
常生活のケアの多くを担うのは母親であり，母親は重症
児のケア提供，育児，家族の健康管理・家事を含む生活
調整など多くの役割を担っている。母親は，多くの役割
を担っているため，自己の体調を自助努力のみで調整
し，無理をしている場合があることに気付きにくいこと
も考えられる２）。また，在宅で重症児を育てる母親は，
医療的ケアの有無に関わらず重症児から目を離すことが
できずにいる現状がある。
　在宅で重症児を育てる親の多くは，重症児と長く一緒
に生活をしたいと願っている４）という報告からも，重
症児を出来るだけ長く在宅で育てるために家族として発
達過程にある幼児期から母親が自身に目を向けながら生
活できることが望まれる。
Ⅱ．研究目的
　在宅で幼児期の重症児を育てる母親自身の健康に関す
る認識と健康管理の現状を明らかにし，看護援助の示唆
を得る。
Ⅲ．研究方法
１．研究対象
　研究対象者は，在宅で１年以上幼児期の重症児を育て
ている母親で，情緒的に安定しており重症児や自身につ
いて語ることができる者。重症児は，中途障害を除き，
医療的ケアの有無は問わない。家族形態は両親がいる家
族。以上の基準を満たし，研究参加の同意が得られた者
を対象とした。
２．概念枠組み
　先行研究と研究者の臨床経験をもとに考えた本研究の
母親の健康や生活に対する認識，母親の生活の実際の概
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　近年在宅で生活する重症心身障害児（以下，重症児）は増加しており，重症児と共にできるだけ長く生活したいと希望す
る家族も多いと報告されている。重症児を出来るだけ長く在宅で育てるために家族として発達過程にある幼児期の母親がど
のように自身に目を向けながら生活しているのか明らかにする必要があると考え，在宅で幼児期の重症児を育てる母親自身
の健康の認識，母親自身の健康管理の現状を明らかにすることを目的に本研究に着手した。母親10名を対象に半構造化面接
を行い質的帰納的に分析した結果，母親自身の健康の認識と健康管理の特徴から，グループ１：疲労感を感じているが，合
間に食事や休息を何とかとるのが精いっぱいな母親，グループ２：寝不足や腰痛があり無理をしないように考えて，合間に
食事や休息を確保しようとしている母親，グループ３：体調不良は感じていないが，時間を見つけて自分の健康管理をして
いる母親，グループ４：体調不良は感じていないが生活リズムをつけようと考え，自分の健康管理を生活に組み込んでいる
母親の４つのグループが得られた。各グループを比べると，グループ１からグループ４に向かって，母親自身の健康の認識
が高まり，より主体的に健康管理を行っていることが示され，「母親自身の健康の認識」を高め，「母親自身の健康管理」が
より主体的となる看護援助の必要性が示唆された。
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念枠組みを図１に示した。
　在宅で幼児期の重症児を育てる母親の健康や生活に対
する認識は，「母親自身の健康の認識」，母親の「家族員
の健康管理や家事についての認識」，母親の「重症児の
健康管理や養育についての認識」を含み，母親の生活の
実際は，「母親自身の健康管理」，母親が行う「家族員の
健康管理や家事」，母親が行う「重症児の健康管理や養
育」を含むと考えた。母親の「家族員の健康管理や家事
についての認識」と「家族員の健康管理や家事」には，
きょうだいの育児５），６），家事７），老親の介護８）に対する
認識と実際を含み，「重症児の健康管理や養育について
の認識」と「重症児の健康管理や養育」には，重症児の
捉え方（障害受容）９）～13），重症児の医療的ケア14）～16），重
症児の健康管理17）～19），重症児の発達や育児14），17），20），21）
についての認識と実際を含むと考えた。
　母親の健康や生活に対する認識の中で「母親自身の健
康の認識」，母親の生活の実際の中で「母親自身の健康
管理」は母親自身のことを示しているため，これらを太
枠で示した。母親の健康や生活に対する認識と母親の生
活の実際は，相互に関連していると考え矢印で示した。
３．用語の定義
【母親の健康や生活に対する認識】
　母親が自身の生活についてとらえたものであり，本研
究では「母親の健康の認識」，母親の「家族員の健康管
理や家事についての認識」，母親の「重症児の健康管理
や養育についての認識」を含む。
【母親自身の健康の認識】
　母親がとらえた，自身の身体的・精神的状態，健康へ
の関心，今後ありたい姿。
【母親の生活の実際】
　母親の生活リズム・睡眠・食事・身体活動・ストレス
発散などの実際であり，本研究では母親自身の健康管
理，母親が行う「家族員の健康管理や家事」，母親が行
う「重症児の健康管理や養育」を含む。
【母親自身の健康管理】
　在宅で重症児を育てる母親が，母親自身の健康を保つ
ために行おうとしている，行っている行動や認知的な試
み。
４．調査方法・調査内容
　在宅で幼児期の重症児を育てる母親に対し，母親と重
症児，家族の１日の生活スケジュールと基礎情報につい
て記載してもらえるよう情報シートを作成した。研究の
協力が得られた際に質問紙を配布し，面接までに記載し
てもらった。質問紙をもとにいつ食事をとっているか，
どのように睡眠を確保しているか，どのような時に自身
の健康について考えるかなどについて30分程度の半構造
化面接を行った。
５．分析方法
　質的帰納的に分析を行なった。各ケースの面接内容の
逐語録を作成し，内容を要約し，〈コード化〉し，図１
を用いて整理した。各ケースの結果から，類似性を考慮
しグループに分類した。グループごとにコードから類似
性のある内容をまとめ抽象化し，≪カテゴリー≫を抽出
し，各グループの特徴について分析を行なった。
　尚，分析の各過程において小児看護研究者２名と共
に，妥当性の検討を行った。
６．倫理的配慮
　対象となる母親に対して，研究目的，方法，結果発表，
研究への自由な参加，途中中断の権利，不利益からの保
護，プライバシーの保護について文書で説明し同意を得
た。説明から同意を得るまでに一定の期間を設け，同意
を得た後も対象者の負担や途中辞退の希望などを第３者
の視点で把握するよう配慮を行った。研究者が在籍する
研究機関の倫理審査委員会の承認を得て行った。
Ⅳ．研究結果
１．対象者の概要
　対象者の概要は，表１の通りである。対象となった母
親は10名であり，年齢は30代半ばから40代前半であっ
た。現在は全員が専業主婦であり，妊娠または出産を機
に仕事を辞めた母親が３名いた。重症児は，１歳２カ月
から６歳９カ月で，男児５名，女児５名であった。在宅
期間は，在宅で生活を始めて２年未満が２名，約２年半
から約３年半が６名，５年以上が２名だった。重症児に
必要なケアは，内服管理が８名，経管栄養が４名，風邪
をひきそうな時のみ必要なケースを含め吸引が５名，吸
入が２名であり，必要なケアがなかった重症児は１名だ
けだった。重症児の上にきょうだいがいるケースが１
名，重症児の下にきょうだいがいるケースが３名いた。
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図１　母親の健康や生活に対する認識と
　　　生活の実際についての概念枠組み
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２ ．在宅で幼児期の重症児を育てる母親の健康や生活に
対する認識と生活の実際
１）ケースａ
　「母親自身の健康の認識」について，〈今後のことは，
今は考えられない〉と見通しを持てず，〈毎日忙しく〉，
〈疲れている〉と疲労感を認識していた。「母親自身の健
康管理」について，〈食事は何か食べないとと思って食
べており〉，〈風邪をひくことが増えたが市販の薬をのん
だり〉，〈栄養剤を飲んで対処しており〉，何とか食事を
食べたり，風邪をひいても市販の薬で対処していた。「家
族員の健康管理や家事についての認識」は，〈無駄なパ
ワーを使っているのかと思う〉と家事にも精いっぱいで
あり，「家族員の健康管理や家事」は，重症児と父親の
食事を別に作っており，〈食事の準備に時間がかかって
いた〉。「重症児の健康管理や養育についての認識」は，
〈嬉しいことだができることが増えると気にすることが
増える〉，〈今の生活に精いっぱいで考えられない〉と認
識しており，「重症児の健康管理や養育」は，〈食事に１
回１時間かかり〉，〈重症児のケアはないものの，重症児
につきっきり〉の生活だった。
２）ケースｂ
　「母親自身の健康の認識」について，〈今は先が見えな
い〉と見通しを持てず，〈疲労感はあるがしょうがない〉
と認識していた。「母親自身の健康管理」について，〈食
事は重症児が寝たら食べる〉，〈夜ちょっとネットをみる
くらいでDVDなんて見ることができない〉と，重症児
が寝ている間に何とか食事を食べたり，ネットをみた
りしていた。「家族員の健康管理や家事についての認識」
はなく，「家族員の健康管理や家事」は，〈抱っこをしな
がら夕食の準備をしている〉と重症児から目を離せず，
抱っこしながら家事をしていた。「重症児の健康管理や
養育についての認識」は，〈これまで，何が何だかわか
らなかった〉，〈今は表情が豊かになった〉，〈今は先が見
えない〉と認識しており，「重症児の健康管理や養育」は，
〈起きている間はだいたい抱っこしている〉，〈２－３時
間おきに起きる〉生活をしていた。
３）ケースｃ
　「母親自身の健康の認識」について，〈無理をしないよ
うにしている〉と見通しを持っており，〈寝不足で毎日
疲れている〉と認識していた。「母親自身の健康管理」
について，〈寝れるときに寝て食べれるときに食べる〉
と合間に食事や休息を取ろうとしていた。「家族員の健
康管理や家事についての認識」は，〈尿酸値の高い父親
には食事の配慮が必要〉，〈通園に行く前には家事は済ま
せたい〉と認識しており，「家族員の健康管理や家事」
は，〈尿酸値が高い父親に食事の配慮をしたり〉，〈短時
間で料理ができるよう工夫していた〉。「重症児の健康管
理や養育についての認識」は，〈これまで常に発作の心
配が必要だった〉が，〈発作が減り落ち着いて生活でき
るようになってきた〉と認識しており，「重症児の健康
管理や養育」は，〈風邪をひきそうな時，早めに吸引し
ている〉と重症児の体調の変化への対応にこれまでより
慣れていた。
４）ケースｄ
　「母親自身の健康の認識」について，〈１分１秒でも長
生きしたい〉と見通しを持っており，〈今は，元気。リ
フレッシュしないとしんどくなる〉と体調不良は感じて
いなかった。「母親自身の健康管理」について，〈週に１
回は重症児ときょうだいを連れて友達とランチしながら
おしゃべりして息抜きをしている〉と時間を見つけてリ
フレッシュしていた。「家族員の健康管理や家事につい
ての認識」は，〈弟の後追いがすごい〉ときょうだいの
育児の大変さを認識しており，「家族員の健康管理や家
事」は，〈まず弟から食べさせる〉と重症児と弟の育児
をしていた。「重症児の健康管理や養育についての認識」
は，〈１歳を過ぎて生活に慣れてきた〉，〈発作に合う薬
がなかなかない〉と認識しており，「重症児の健康管理
や養育」は，〈発作は回数を数えるくらいで何をするわ
けでもない〉と発作時の対応に慣れを示していた。
５）ケースｅ
　「母親自身の健康の認識」について，〈無理をしないよ
うにしている〉と見通しを持っており，〈今は，元気。
表１　対象者の概要
???
母親
の
年齢
重症児の
年齢／性別
在宅
期間 疾患名
重症児に
必要なケア
?????
ａ 30代後半
１歳
２カ月／女
約１年 プラダーウィ
リー症候群
なし なし
ｂ 30代半ば
１歳
11カ月／女
約１年
４カ月
脳性麻痺
成長障害
内服管理 なし
ｃ
30代
後半
３歳／男 約２年半 点頭てんかん，
未熟児網膜症，
喘息，
慢性肺疾患
内服管理
必要時
吸引，吸入
なし
ｄ 30代後半
３歳
６カ月／女
約３年 脳性麻痺 内服管理 １人
ｅ
30代
後半
５歳
10カ月／女
約３年 染色体異常，
てんかん
精神発達遅滞
経管栄養　
吸引　酸素療法
気管切開　内服管理
１人
ｆ
30代
後半
５歳／男 約３年半 18トリソミー 経管栄養　内服管理
必要時，
吸引，吸入
なし
ｇ
30代
半ば
５歳／男 約３年 ミオチュブラー
ミオパチー
（乳児重症型）
吸引
人工呼吸器管理
なし
ｈ 40代前半
５歳／男 約３年半 てんかん　
脳性麻痺
経管栄養，吸引
内服管理
２人
ｉ
30代
半ば
６歳
９カ月／男
約５年 脳室周囲白質軟
化症，
未熟児網膜症，
胃食道逆流症
経管栄養
内服管理
１人
ｊ
40代
前半
６歳／女 約５年半 両側基底核視床
病変，
脳性麻痺
経管栄養
内服管理
なし
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リフレッシュしないとしんどくなる〉と体調不良は感じ
ていなかった。「母親自身の健康管理」について，〈週に
１回は重症児ときょうだいを連れて友達とランチしなが
らおしゃべりして息抜きをしている〉と時間を見つけて
リフレッシュしていた。「家族員の健康管理や家事につ
いての認識」は，〈弟の後追いがすごい〉ときょうだい
の育児の大変さを認識しており，「家族員の健康管理や
家事」は，〈まず弟から食べさせる〉と重症児と弟の育
児をしていた。「重症児の健康管理や養育についての認
識」は，〈１歳を過ぎて生活に慣れてきた〉，〈発作に合
う薬がなかなかない〉と認識しており，「重症児の健康
管理や養育」は，〈発作は回数を数えるくらいで何をす
るわけでもない〉と発作時の対応に慣れを示していた。
６）ケースｆ
　「母親自身の健康の認識」について，〈自分の健康はい
つまで続くか保証はない〉と見通しを持っており，〈ぎっ
くり腰をしてから体調が悪く，寝起きに腰痛がある〉と
体調不良を感じていた。「母親自身の健康管理」につい
て，〈夜まとまって寝られない。すぐ寝るようにしてい
る〉，〈食事はちゃんと食べる〉と合間に食事や休息を確
保していた。「家族員の健康管理や家事についての認識」
はなく，「家族員の健康管理や家事」は，〈買い物は宅
配〉，〈銀行もインターネット〉と家事を工夫していた。
「重症児の健康管理や養育についての認識」は，〈発作は
軽くなってきているものの，１日中みられる。発作に慣
れた〉と認識しており，「重症児の健康管理や養育」は，
〈発作の時は何もしていない〉，〈夜間発作で起きること
はない〉と発作時の対応に慣れを示していた。
７）ケースｇ
　「母親自身の健康の認識」について，〈早く起きて，生
活リズムをつけていきたい〉と見通しを持っており，〈夜
気分転換してストレスはたまっていない〉と体調不良を
感じていなかった。「母親自身の健康管理」について，〈食
事は重症児と一緒に食べる〉，〈重症児と一緒に出かけた
りもする〉と重症児と共に生活の中で健康管理をしてい
た。「家族員の健康管理や家事についての認識」は〈家事
はサボるっていうか手を抜く〉と認識しており，「家族員
の健康管理や家事」は，〈家事は夜重症児が寝た後や，父
親が早く帰ってきた日の夜にして〉いた。「重症児の健康
管理や養育についての認識」は，〈生活リズムもでき，安
心して生活できるようになった〉，〈加湿には気をつけて
いる。最初は面倒だったが予防できていれば大変なこと
にはならない〉と認識しており，「重症児の健康管理や養
育」は，〈普段は寝たら吸引も必要ない〉，〈バギング，加
湿が大切で生活の一部になっている〉と重要児の対応に
も慣れており，ケアが生活の一部になっていた。
８）ケースｈ
　「母親自身の健康の認識」について，〈倒れたらどうし
よう〉と見通しを持っており，〈今は，腰痛はない〉，〈不
健康な方ではない〉と体調不良を感じていなかった。「母
親自身の健康管理」について，〈重症児を無視してでも
食事をする〉，〈重症児や父親が寝た後にファミレスにお
茶を飲みに行く〉と時間を見つけてリフレッシュをして
いた。「家族員の健康管理や家事についての認識」は〈余
計なことはしてはいけない。できることをやっておく〉
と認識しており，「家族員の健康管理や家事」は，〈お昼
寝はきょうだいそれぞれ〉，〈家事は重症児を遊ばせなが
ら，または，重症児が寝てからやっている。あとは散ら
かりっぱなし〉ときょうだいの育児もしながら，家事を
工夫して行っていた。「重症児の健康管理や養育につい
ての認識」は，〈最初は外も出ていけなかった〉が，〈最
近は落ち着いてきた〉と認識しており，「重症児の健康
管理や養育」は，〈重症児に必要なケアを書いたノート
を作っている〉，〈目が覚めたときだけ体位交換をする〉
とケアの加減を理解して母親は関わっていた。
９）ケースｉ
　「母親自身の健康の認識」について，〈入院したらどう
しよう〉と見通しを持っており，〈そこまででもないが，
腰が痛い〉，〈たまに風邪をひく〉と現在はそれほど体調
不良を感じていなかった。「母親自身の健康管理」につ
いて，〈重症児と一緒に寝て幸せ〉，〈注入の間に朝食を
とっている〉と時間を見つけて自身の健康管理をしてい
た。「家族員の健康管理や家事についての認識」は〈妹
は自分でうごくようになっていくからいい〉と認識して
おり，「家族員の健康管理や家事」は，〈妹は保育園に
通っており〉，〈保育園の間に買い物〉をしてきょうだい
の育児もしながら，家事を工夫して行っていた。「重症
児の健康管理や養育についての認識」は，〈これで落ち
着いたと思うとまた入院の繰り返しだった〉が，〈現在
は，注入のペースができた〉と認識しており，「重症児
の健康管理や養育」は，〈注入は21時か22時に終えてぐっ
すり寝れるようにしている〉，〈内服は１日３回，命にか
かわるわけではないから時間はばらばら〉と重症児のケ
アの加減を理解して母親は関わっていた。
10）ケースｊ
　「母親自身の健康の認識」について，〈体力をつけな
いといけない〉〈倒れないようにしないといけない〉と
見通しを持っており，〈動けない程ではないが，腰痛が
ある〉と体調不良を感じていた。「母親自身の健康管理」
について，〈注入している間にご飯を食べている〉〈夜間
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２時間ごとに起きている〉と合間に食事や休息をしてい
た。「家族員の健康管理や家事についての認識」は，家
事について〈早く起きて全部片付けた方がいいのかと
思っている〉と認識しており，「家族員の健康管理や家
事」は，〈注入している間に用意を一気にしている〉と
家事は重症児から手が離れた時にしていた。「重症児の
健康管理や養育についての認識」は，〈これまで熱が出
ることの不安が大きかった〉が，〈現在は，熱が出ても
家で対処できている〉と認識しており，「重症児の健康
管理や養育」は，〈熱が出ると緊張が強くなり，ずっと
抱っこして身体を収める〉と重症児のケアに慣れてきた
ものの，重症児から目を離せない生活となっていた。
３ ．在宅で幼児期の重症児を育てる母親自身の健康に関
する認識と健康管理の特徴による４つのグループ
　各ケースの結果から明らかとなった「母親自身の健康
の認識」について，体調不良を感じているかどうか，先
の見通しを持っているかどうか，「母親自身の健康管理」
について，食事や休息といった基本的な生活と多様な健
康管理をどのように調整して行っているかという視点に
着目し，類似性を考慮した結果，以下の４つのグループ
が得られた。
グループ１：疲労感を感じているが，合間に食事や休息
を何とかとるのが精いっぱいな母親（ケースａ／ｂ）
グループ２：寝不足や腰痛があり無理をしないように考
えて，合間に食事や休息を確保しようとしている母親
（ケースｃ／ｆ／ｊ）
グループ３：体調不良は感じていないが，時間を見つけ
て自分の健康管理をしている母親（ケースｄ／ｈ／ｉ）
グループ４：体調不良は感じていないが生活リズムをつ
けようと考え，自分の健康管理を生活に組み込んで行っ
ている母親（ケースｅ／ｇ）
４ ．各グループの母親自身の健康や生活に対する認識と
生活の実際の特徴
　グループごとに母親自身の健康や生活に対する認識と
生活の実際の特徴を示す。
１）グループ１
　母親は， ≪出来ることが増え，嬉しい≫一方で，≪今
の生活に精いっぱいで先のことは考えられない≫でい
た。≪家事に無駄なパワーを使っている≫，母親自身
≪毎日疲れていて≫，≪今は先のことが考えられない≫
と認識していた。 生活の実際は，≪重症児のケアはな
いものの，つきっきり≫で，≪家事は重症児が寝ている
間に済ませて≫いた。母親自身，≪何か食べないとと
思って食べている≫，≪風邪をひくことが増えたが市販
の薬で何とかしている≫生活だった。
２）グループ２
　母親は，重症児の≪発作に慣れた≫ものの≪重症児の
体調が不安定≫であり，≪家事は通園に行く前に済ませ
たい≫と認識していた。母親自身，≪寝不足で毎日疲れ
て≫おり，≪無理をしないようにいている≫，≪サービ
スを使わないと外出できない≫と認識していた。生活の
実際は，重症児の≪夜間の発作の対応や体位交換はあま
り決めておらず≫，≪注入の間や父親が帰宅するまでの
間に家事をして≫おり，母親自身，≪寝れるときに寝て，
食べれるときに食べ≫，≪好きなことをしてリフレッ
シュ≫していた。リフレッシュの内容は，在宅期間が長
い母親ほど行動範囲が拡大していた。
３）グループ３
　母親は， 重症児の≪発作に合う薬がなかなかない≫，
≪体温調節が難しい≫，≪きょうだいは教えなくても
自分で動くからすごい≫一方で≪弟の後追いすごい≫，
≪家事は余計なことはしない≫と認識していた。自身に
ついては≪１分１秒でも長生きしたい≫，≪今は元気，
不健康な方ではない≫と認識していた。生活の実際は，
≪通園，リハビリなど予定がいっぱい≫で，≪重症児に
必要なケアを書いたノートを作っている≫，≪判断材料
が少ないのですぐに病院に行って≫おり，≪弟は重症児
に合わせている≫，≪家事は重症児を遊ばせながらまた
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図２　グループ１の母親の健康や生活に
対する認識と生活の実際　
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図 3　グループ２の母親の健康や生活に
対する認識と生活の実際　
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は寝てからやって≫いた。母親自身≪食事はゆっくり食
べられない≫が，≪重症児と一緒に友人とランチに行っ
たりしてリフレッシュして≫おり，≪体調が悪い時はす
ぐに薬を飲んで対処して≫いた。
４）グループ４
　母親は，重症児について≪これまでわからないことば
かりだった≫，≪通園に行くようになってからリズムが
できた，身体も大きくなった≫，≪家事は手を抜く≫，
≪兄が大変な時期もあった≫と認識しており，自身につ
いて≪健康診断は受けたい≫，≪生活リズムをつけた
い≫，≪体は大丈夫，休めている≫と認識していた。生
活の実際は，重症児が≪風邪をひいたときは用事を全部
キャンセルしてケアをする≫，≪寝たら体位交換も吸引
も必要なく≫，≪兄が学校に行っている間や重症児が寝
た後家事をして≫いた。母親自身≪何かする時間があっ
たら寝ていたり≫，≪重症児と一緒に出かけたり≫，
≪婦人科系の検診を受けたり≫していた。
Ⅴ．考　察
　本研究は，在宅で幼児期の重症児を育てている母親自
身の健康に関する認識と健康管理の現状を明らかにする
ことを目的として，10名の母親からデータ収集を行った。
その結果，在宅で幼児期の重症児を育てる母親自身の健
康に関する認識と健康管理の特徴から４つのグループが
得られた。そこで，１．各グループの在宅で幼児期の重
症児を育てる母親の健康や生活に対する認識と生活の実
際の特徴，２．在宅で幼児期の重症児を育てる母親自身
の健康に関する認識と健康管理に関する看護援助の示唆
について考察する。
１ ．各グループの在宅で幼児期の重症児を育てる母親の
健康や生活に対する認識と生活の実際の特徴
①グループ１
　このグループの母親は，重症児の育児に精いっぱいで
疲労感を感じながらも母親の生活に必要な食事や休息を
何とかとっていた。一般的に子どもが出生した家族は，
子どもの育児という新たな役割が加わることで，子ども
の生活リズムに合わせた家族の生活が求められ，それま
で可能であった生活行動が子どもの出生以降規制される
ことも多い22）。重症児の在宅生活の安定には２年を要す
る23）と報告されており，母親は育児だけでなく重症児
の健康状態の変化にもまだ慣れていない様子が伺える。
初めて子どもを育てる母親は，育児に関するストレスだ
けではなく，自己存在の揺らぎも含む心理的混乱を体験
し，子どものかわいさだけではない大変な時期を迎え，
夫の支えや周囲との関わりによって，徐々に子育てに対
する視野を広げつつ，子育てにおける自信を獲得し母親
としての実感を深化させることが可能になる24）。そのた
め，このグループの母親が経験している≪今の生活が精
いっぱい≫な生活は，母親が重症児を育てていく過程の
１つであり，重症児の成長発達を認識することで育児へ
の喜びを感じ，母親が育児をしていく力をつける時期で
あると考えられる。
②グループ２
　このグループの重症児は在宅期間が合わせて２年以上
あるが，重症児の健康状態が不安定で入退院を繰り返し
たりしていた。母親は家庭で育児をしていても症状が
あったり，処置を行わなければならないという状況にお
かれ，入院や手術などで家庭での生活が中断されやす
い25）一方で，在宅期間があわせて２年以上あることか
ら，母親は重症児の健康状態の変化とその対応に慣れ，
いくらか育児に対して自信を持ち始めている26）時期で
あると考えられる。母親は，無理をしないようにと自身
のことも認識し始め，育児と家事の合間に食事や休息を
確保しようとしている生活となっていたと考えられる。
③グループ３
　このグループの母親は，グループ２の母親と同様，重
症児の体調が不安定でまとまった期間在宅で生活ができ
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図５　グループ４の母親の健康や生活に
対する認識と生活の実際　　
図４　グループ３の母親の健康や生活に
対する認識と生活の実際　
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ていなかった。このグループの母親は重症児の下にきょ
うだいがいたが母親自身体調不良を感じていないが健康
への関心も示していた。重症児ときょうだいの育児をし
ている母親は自身が倒れないようにと思い，その結果自
身の健康の認識につながり，時間を見つけて健康管理を
していたと考えられる。
④グループ４
　このグループの重症児は，人工呼吸器管理や酸素療
法，経管栄養など医療的ケアが他のグループより比較的
多くあった。しかし，母親は重症児の医療的ケアや健康
状態の変化への対応，家事など生活調整する力を得てお
り，医療的ケアが多くても自身のことも認識しながら健
康管理をすることができていたと考えられる。
２ ．在宅で幼児期の重症児を育てる母親自身の健康に関
する認識と健康管理に関する看護援助の示唆
　在宅で幼児期の重症児を育てる母親は，グループ１か
らグループ４に向かって，「母親自身の健康の認識」が
高まり，「母親自身の健康管理」がより主体的になって
いた。グループ１からグループ４に向かって，重症児の
年齢が大きく，まとまった在宅生活が長くなる傾向がみ
られた。また，きょうだいがいることは育児が大変であ
る一方で，育児の広がりやサポートを得ることにもつな
がっていた。重症児の医療的ケアが多くても「母親自身
の健康の認識」が高まると「母親自身の健康管理」がよ
り主体的なグループもあり，医療的ケアの有無は「母親
自身の健康の認識」と「母親自身の健康管理」にそれほ
ど関係がみられなかった。
　重症心身障害のある子どもを育てる母親は，現実に直
面する子どもとの生活によって，子どものペースや反
応，その子らしさや成長を認識し，子どもと自分のあり
方を見出していた17）と報告されている。重症児やきょ
うだいの育児，家族員の健康管理や家事を通して母親は
自身のあり方を見い出しており，「母親自身の健康の認
識」は，「重症児の健康管理や養育についての認識」と
「家族員の健康管理や家事についての認識」の上に成り
立っていると考えられた。
　乳幼児期の障害児をもつ家族は，家族発達の初期段階
にあり，家族としての結びつきが未成熟であることか
ら，育児や療養行動からの負担が，家族発達上の課題に
影響しやすく家族が脆弱になりやすい状況にあり３），在
宅療養を行う子どもの家族の落ち着きまでの過程とし
て，在宅移行初期は≪混乱しながら子どもの命を守る
生活≫，≪周囲を活用しながら判断力を手に入れる生
活≫，≪家族自身が子どもとともに決めるが，常に変化
する生活≫というプロセスを踏む27）ことが明らかにさ
れている。幼児期の重症児を育てる母親は，育児経験の
積み重ね，重症児の健康管理や養育，家族員の健康管理
を生活に組み込めることで自身の健康管理を行なうこと
ができる。そのため，「母親自身の健康管理」は「家族
員の健康管理や家事」，「重症児の健康管理や養育」が優
先された上で行なわれていると考えられた。
　在宅で幼児期の重症児を育てる「母親自身の健康の認
識」を高め，「母親自身の健康管理」をより主体的なも
のとするために，まず「家族員の健康管理や家事」，「重
症児の健康管理や養育」についてのアセスメントを行な
い，「家族員の健康管理や家事」，「重症児の健康管理や
養育」が整った上で，「母親自身の健康管理」に対する
看護援助を行なう必要性が示唆された。
Ⅵ．結　論
１ ．在宅で幼児期の重症児を育てる「母親自身の健康の
認識」と「母親自身の健康管理」の特徴から以下の４
つのグループが明らかとなった。
グループ１：疲労感を感じているが，合間に食事や休
息を何とかとるのが精いっぱいな母親
グループ２：寝不足や腰痛があり無理をしないように
考えて，合間に食事や休息を確保しようとしている母親
グループ３：体調不良は感じていないが，時間を見つ
けて自分の健康管理をしている母親
グループ４：体調不良は感じていないが生活リズムを
つけようと考え，自分の健康管理を生活に組み込んで
行っている母親
２ ．母親の健康や生活に対する認識と母親の生活の実際
には関連があり，グループ１からグループ４に向かっ
て，「母親自身の健康の認識」が高まり，「母親自身の
健康管理」をより主体的なものとしていた。
Ⅶ．おわりに
　本研究の対象となった母親は，通園で同意を得たケー
スが多く，重症児が通園に通えるだけの健康状態が整っ
ていた。しかし，本研究で対象となった母親や重症児，
家族はそれぞれに臨床現場で遭遇することの多い特徴が
含まれていた。在宅で生活する重症児は今後も増加する
ことが予測されるため，本研究で得られた示唆を活か
し，今後も看護を見出していきたい。
　（本研究は平成23年度千葉大学大学院修士論文の一部
を加筆・修正したものである。）
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HEALTH PERCEPTION AND HEALTH MANAGEMENT OF MOTHERS RAISING TODDLER
WITH SEVERE MOTOR AND INTELLECTUAL DISABILITIES AT HOME
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 The number of children with severe motor and intellectual disabilities who live at home is increasing. Research 
in recent years, many families wants to live with their child as long as possible. It is necessary to clarify how mothers 
raising toddler with severe motor and intellectual disabilities live. So the purpose of this study was to clarify what is 
health perception and health management of mothers raising toddler with severe motor and intellectual disabilities 
at home. Data were collected semi-structured interviews with 10 mothers. The data was analyzed using qualitative 
method. These results of the health perception of mothers and the health management of mothers were characterized 
by the four groups. The health perception of mothers increased from group １ ｔｏ group ４, and the health management 
of mothers was shown more active from group 1 to group 4. Therefore, it is important to help mothers increasing “health 
perception” and performing more active “health management.”
